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Monografia stanowigca podstawe wszczgcia przewodu habilitacyjnego ma
wielozrodlowe inspiracje. Odnoszg si¢ one zardwno do do$wiadczen analizy kontekstualnych
czynnikéw funkcjonowania dzieci z astma oskrzelowa podejmowanych przeze mnie w
ramach przygotowania rozprawy doktorskiej, jak i dalszych poszukiwan badawczych
ukierunkowanych na poznanie wybranych obszaréw problemowych (m.in. edukacji,
rehabilitacji 1 wsparcia spolecznego) w kontekscie ich odniesienia do populacji 0sob
z mukowiscydozg (Cystic Fibrosis-CF) - szczegdlnie dzieci i miodziezy - oraz ich rodzin.
Bezposrednig inspiracjg do usytuowania podejmowanej problematyki badawczej
w kontekscie populacji osob dotknigtych wspomniana chorobg genetyczng byla lektura
monografii na temat dynamiki rozwoju psychicznego dzieci i mlodziezy z astmg oraz
mukowiscydoza autorstwa Pileckiej (1990), ukazujgca wystepowanie zaburzen (zarowno
podobnych, jak 1 specyficznych dla kazdej z grup chorych) w zakresie procesOw

poznawczych, regulacji emocjonalnej i osobowosci.



Mukowiscydoza jest genetycznie uwarunkowana nieuleczalna, wielonarzadowa
przewlekla choroba o autosomalnym recesywnym trybie dziedziczenia. Skutkiem mutacji
genu odpowiedzialnego za mukowiscydoze jest produkcja nadmiernie lepkiego $luzu przez
gruczoly zewnatrzwydzielnicze, prowadzaca do przewleklej choroby oskrzelowo-plucne;
i niewydolnosci trzustki. Do schorzen wspolwystepujgcych nalezg: choroba refluksowa
przetyku, niedrozno$¢ smoltkowa, choroby watroby, cukrzyca, zaburzenia gesto$ci masy
kosci, zaburzenia plodnosci, kamica nerkowa oraz zmiany w ukfadzie sercowo-naczyniowym
(Walkowiak, Pogorzelski i in. 2009). Mukowiscydoza jest najczestsza z rzadkich chorob
genetycznych. Wedtug dostepnych danych z 2010 roku liczba zarejestrowanych polskich
chorych z CF wynosita 1518 osob, z czego 975 bylo w wieku 0 - 20 r.z. (Kopciuch, Zaprutko
iin. 2017).

Leczenie mukowiscydozy jest skomplikowanym, czasochlonnym i kosztownym
procesem, ktory zasadniczo obejmuje dwie grupy oddzialywan terapeutycznych: leczenie
choroby oskrzelowo - ptucnej i leczenie zywieniowe.

W przypadku, gdy choroba dotyczy dziecka odpowiedzialno$¢ za prowadzenie
rehabilitacji spada na jego opiekunéw. Zadania leczniczo - opiekuncze rodzicow dzieci
z mukowiscydoza obejmuja: koordynowanie organizacji wielospecjalistycznego leczenia,
wdrazanie zaleconych procedur medycznych w warunkach domowych (Eiser, Zoritch i in.
1995; Janicke, Mitchell i in. 2005) oraz sprawowanie kontroli nad stosowaniem sie do nich
przez starsze dzieci (Barker, Driscoll i in. 2011). Do tych procedur naleza: fizjoterapia uktadu
oddechowego, farmakoterapia (w tym domowa antybiotykoterapia dozylna) i leczenie
zywieniowe. Dodatkowym obowiagzkiem jest zapewnienie profilaktyki zakazen ukladu
oddechowego poprzez zachowanie czystosci i higieny w srodowisku domowym oraz
fizycznej izolacji od innych chorych z mukowiscydozg. W zwigzku z powyzszym znaczacy
nurt badan prowadzonych w populacji rodzicow dzieci z CF dotyczy ich udzialu w procesie
leczenia 1 doswiadczanych obcigzen oraz powigzan zmiennych rodzicielskich
z przestrzeganiem leczenia (adherence).

Warto podkresli¢, ze pomimo wzrostu po 2000 roku liczby polskich opracowan
naukowych na temat pozamedycznych aspektow funkcjonowania oséb z genetycznie
uwarunkowanymi zespoltami zaburzen (Dykcik, Twardowski 2004; Twardowski 2005, 2006,
2008; Buchnat, Pawelczak 2013; Cytowska, Winczura i in. 2013) prace badawcze odnoszace
si¢ do tej problematyki u chorych z mukowiscydoza nadal niestety sg stosunkowo nieliczne.
Obok wspomnianej monografii Pileckiej naleza do nich publikacje dotyczace jakosci zycia

osob z CF, bedacych w réznych grupach wiekowych zrealizowane w ostatnich latach przez



klinicystow (m.in. Dgbska 2003; Borawska-Kowalczyk, Sands 2014, 2015; Debska, Cepuch
i in. 2014; Borawska-Kowalczyk, Bodnar i in. 2015; Uchmanowicz, Jankowska-Polanska i in.
2015).  Przyczyng stosunkowo rzadkiego podejmowania eksploracji  zagadnien
psychospolecznych w populacji chorych z CF jest prawdopodobnie utrudniony dostep
badaczy do tych osob spowodowany bardzo niskimi wskaznikami epidemiologicznymi.
Innym powodem moga by¢ ograniczenia wynikajace ze specyfiki choroby i jej leczenia (np.
zakaz wzajemnych osobistych kontaktéw migedzy chorymi w ramach stosowania profilaktyki
zakazen bakteryjnych). Wsrod teoretycznych prac  poruszajacych  problematyke
funkcjonowania dzieci z mukowiscydozg, zaréwno z medycznej, jak i psychopedagogicznej
perspektywy znajdujg sie publikacje (artykuly i rozdzialy w monografiach) autorstwa m.in.:
Borawskiej-Kowalczyk (2005); Smigiela, Stawarskiego i in. (2007), Basy, Mocarskiej (2008)
oraz Sands (2011). Zagadnienia Srodowiskowych kontekstéw (rodzinnych i szkolnych)
funkcjonowania polskich chorych z CF pozostawaly dotychczas obszarami eksplorowanymi
w bardzo niewielkim stopniu.

Celem badan wlasnych byla analiza radzenia sobie rodzicow dzieci z CF oraz jego
psychospolecznych uwarunkowan: adaptacji psychicznej (nasilenie depresji) oraz relacji
z blizszym i dalszym srodowiskiem spolecznym (spostrzegane wsparcie spoteczne).
Jak dotad, w Polsce nie przeprowadzono podobnych analiz. Zainicjowana pod koniec lat 80.
ubieglego wieku przez Kornas-Biele (1990) eksploracja radzenia sobie matek i ojcow dzieci z
mukowiscydozg byla, jak dotad, jedynym tego typu badaniem w Polsce, aczkolwiek trzeba
przyzna¢, ze takze w literaturze angloj¢zycznej prace empiryczne dotyczace wspomnianej
zmiennej naleza do nielicznych (Wong, Heriot 2008; Sheehan, Hiscock 2014, Havermans,
Tack i in. 2015).

Projektujgc niniejsze badania odwotano si¢ do adaptacyjno - kompetencyjnego modelu
choroby dziecka, odnoszacego si¢ do teorii stresu oraz systemowego ujecia cztowieka i jego
srodowiska (Lemanek 1994, za: Pilecka 2002). Do zmiennych analizowanych w tym modelu
zalicza si¢ m.in. umiejetnosci radzenia sobie oraz korzystania ze wsparcia spolecznego
(Pilecka, Stachel 2011). W badaniach wlasnych radzenie sobie rodzicoéw uczyniono zmienng
zalezng, badana za pomoca Inwentarza do Pomiaru Radzenia Sobie ze Stresem Mini-COPE
Carvera, odwolujacego si¢ do koncepcji Lazarusa (Lazarus, Folkman 1984, Lazarus, Launier
1978, za: Livneh, Martz 2007) oraz modelu samoregulacji zachowan Carvera (Scheier, Carver
1988, za: Ziarko 2014). Zmiennymi niezaleznymi byly: nasilenie depresji badanych rodzicow
(interpretowane w $wietle poznawcze] teorii depresji Becka (Sacco, Beck 1995, za:

Trzgsowska-Greszta, Niewodowski 2015) oraz spostrzegane wsparcie spoleczne (teoretyczne



podstawy tej koncepcji zostaly opracowane przez Kahna [1979, za: Barbour 2003; Kahn,
Antonucci, 1980, za: Berter6 2000]).

Badania depresji i Igku 0s6b z mukowiscydoza i ich opiekunow sa aktualnie jednym
z priorytetowych kierunkéw poszukiwan badawczych wytyczonych przez psychospoleczng
sekcje europejskiego towarzystwa naukowego European Cystic Fibrosis Society-ECFS
(https://www.ecfs.eu/). W opublikowanym w 2014 roku raporcie miedzynarodowego
screeningu depresji i leku TIDES (The International Depression/Anxiety Epidemiological
Study) (Quittner, Goldbeck i in. 2014), zrealizowanego m.in. w grupie 4102 rodzicéw dzieci
z CF pochodzacych z 8 panstw europejskich i USA wskazano na trzykrotnie wyzsze
wskazniki wystepowania depresji niz osiggane w ogolnej populacji dorostych — omawiane
zaburzenia adaptacyjne dotycza 37% matek i 31% ojcow badanych nieletnich chorych z CF.

Wybor spostrzeganego wsparcia spolecznego jako drugiej zmiennej niezaleznej
uzasadniajag zarowno wiedza o jego roli w niwelowaniu negatywnych skutkéw stresu
I wzmocnieniu radzenia sobie (por. Kosciulek 2007), jak i wytyczne europejskiej komisji
ekspertow ds. choréb rzadkich (Commission Expert Group on Rare Disease) podkreslajace
potrzeb¢ prowadzenia badan nad socjoekonomicznymi obcigzeniami  zwigzanymi
z chorobami rzadkimi oraz dostgpnoscia i adekwatnoscig opieki zdrowotnej i wsparcia
spolecznego udzielanego osobom z tymi chorobami oraz ich rodzinom (por.
Recommendations to Support the Integration of Rare Diseases into Social Services and Social
Policies 2016, s. 5). Poszukiwanie zaleznosci miedzy stosowanymi przez rodzicoéw
strategiami radzenia sobie a ich psychiczng adaptacja i spostrzeganym wsparciem spolecznym
znajduje swoje uzasadnienie w literaturze przedmiotu (Lazarus, Folkman 1984, za:
Makowska, Poprawa 1996; Paster, Brandwein i in. 2009; Billings, Moos 1984; Billings,
Cronkite i in.1983; Endler, Parker 1990).

Podj¢te badania wlasne objely takze analiz¢ wybranych socjoekonomicznych
determinantéw wszystkich trzech eksplorowanych zmiennych. W oparciu o przeglad
literatury zdecydowano o wyborze nastepujacych: wiek i ple¢ badanych, ich aktywnosé
zawodowa, status ekonomiczny (wyrazony kwota sredniego miesi¢cznego dochodu na osobe
w rodzinie i subiektywna oceng sytuacji materialnej) i wiek dziecka. Wymienione wskazniki
badano z wykorzystaniem kwestionariusza ankiety.

Glownym celem podjetych badan empirycznych byla analiza psychospotecznych
uwarunkowan (depresji i spostrzeganego wsparcia spolecznego) radzenia sobie rodzicow

dzieci z mukowiscydoza.



W pracy sformulowano nastgpujace problemy badawcze:

1. Jakie strategie radzenia sobie ze stresem mierzone Mini-COPE stosuja badani rodzice
dzieci z mukowiscydozg w poréwnaniu z rodzicami dzieci bez mukowiscydozy?

2. Jakie jest nasilenie objawow depresji mierzonych Inwentarzem Depresyjnych
A.T. Becka rodzicow dziect z mukowiscydoza w poréwnaniu z rodzicami dzieci bez
mukowiscydozy?

3. Jakie jest spostrzegane wsparcie spoleczne (w aspekcie strukturalnym i
funkcjonalnym) rodzicéw dzieci z mukowiscydoza w poréwnaniu z rodzicami dzieci
bez mukowiscydozy?

4. Jakie jest znaczenie statusu socjoekonomicznego dla radzenia sobie, nasilenia
objawdw depresji oraz spostrzeganego wsparcia spolecznego badanych rodzicow?

5. Czy wiek dzieci z CF wykazuje zwigzek z radzeniem sobie, nasileniem objawow
depresji i spostrzeganym wsparciem spolecznym ich rodzicow?

6. Jaka jest zalezno$¢ pomiedzy takimi psychospolecznymi uwarunkowaniami, jak:
nasilenie objawow depresyjnych 1 spostrzegane wsparcie spoleczne badanych

rodzicow a ich radzeniem sobie?

W pracy postawiono cztery hipotezy robocze (do problemu 6), dotyczace zaleznosci
mig¢dzy badanymi zmiennymi niezaleznymi 1 zmienng zalezna, poparte stosownymi

odniesieniami do literatury przedmiotu. Zalozono zatem, ze:

Hipoteza 1
Istnigje istotna negatywna zalezno$¢ miedzy nasileniem objawow depres;ji

1 stosowanymi przez rodzicow dzieci z mukowiscydozg strategiami radzenia sobie

uznawanymi (por. Wong, Heriot 2008) za adaptacyjne.

Hipoteza 2
Istnieje istotna pozytywna zalezno$¢ miedzy nasileniem objawow depres;ji
1 strategiami radzenia sobie rodzicéw dzieci z mukowiscydozg uznawanymi (por. Wong,

Heriot 2008) za nieadaptacyjne.



Hipoteza 3
Istnieje istotna pozytywna zaleznos¢ miedzy natezeniem spostrzeganego wsparcia

spolecznego i strategiami radzenia sobie rodzicow dzieci z mukowiscydoza uznawanymi

(por. Wong, Heriot 2008) za adaptacyjne.

Hipoteza 4

Istnieje istotne negatywne powigzanie miedzy spostrzeganym wsparciem spolecznym
1 strategiami radzenia sobie rodzicow dzieci z mukowiscydozg uznawanymi (por. Wong,
Heriot 2008) za nieadaptacyjne.

Badaniami wlasnymi objeto grupe 130 rodzicow (100 matek i 30 ojcow) dzieci
z mukowiscydozg oraz réwnoliczng grupe rodzicow dzieci bez mukowiscydozy, dobranych w
oparciu o wskazniki socjodemograficzne: plci, miejsca zamieszkania i wieku dziecka.
Kryteriami doboru grupy podstawowej byly: posiadanie dziecka ze zdiagnozowana
mukowiscydoza (wyznacznikiem jest przynaleznos¢ rodzicéw do Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza) oraz wiek dziecka chorego zawierajacy sie w przedziale od
urodzenia do 21 roku zycia, czyli okresu miodzieficzego, ktorego gérna granice wyznacza
wiek 20/23 lata (Harwas-Napierala, Trempala 2004). Ze wzgledu na przynaleznosé
mukowiscydozy do kategorii chorob rzadkich, a przez to niezwykle trudny dostep do badanej
populacji zdecydowano o zastosowaniu celowego doboru grupy badane;.

Przyjeta metodg badan byl sondaz diagnostyczny, uzyto takich narzedzi badawczych,
jak: Inwentarz do Pomiaru Radzenia Sobie ze Stresem Mini-COPE Ch. S. Carvera w polskiej
adaptacji Z. Juczynskiego i N. Oginskiej-Bulik (2009), Inwentarz Objawéw Depresyjnych
A.T. Becka (1961, za: Cekiera 2001), Kwestionariusz Wsparcia Spolecznego (NSSQ) I.S.
Norbeck w polskim opracowaniu J. Kirenko (2002) oraz autorski kwestionariusz ankiety dla
rodzicow.

Warto podkresli¢, ze omawiana monografia jako publikacja z zakresu pedagogiki
lecznicze] sytuuje si¢ na styku kilku dyscyplin. Ustalenie wystepowania mukowiscydozy
u dziecka jako kryterium doboru grupy badanej wskazuje na powigzanie problematyki
badawczej niniejszej pracy z medycyng. Inne powigzania z medycyna wynikaja
z koniecznosci uwzglgdnienia w interpretacji uzyskanych wynikéw badan skomplikowanego
charakteru czynnosci leczniczo-opiekunczych podejmowanych przez rodzicow chorego
dziecka oraz cech mukowiscydozy jako nieuleczalnej choroby o stosunkowo szybkim
progresie. Analizowane w badaniach wlasnych zmienne radzenia sobie i depresji znajduja sie

w obszarze zainteresowan psychologii (w tym takze psychologii zdrowia). Wsparcie



spoleczne oraz czynniki socjoekonomiczne naleza do zmiennych analizowanych zaréwno
przez psychologie, nauki pedagogiczne - takze pedagogike specjalng, jak 1 socjologie.
Znaczace zaakcentowanie aspektéw psychologicznych w analizie teoretycznej 1 empirycznej
okreslonych zjawisk w zyciu osob przewlekle chorych i ich najblizszych jest mocno
ugruntowane w tradycji pedagogiki leczniczej (por. Pilecka 1990, 1995; Buczynski 1999;
Sekutowicz 2000, 2013; Kirenko, Byra 2011; Byra 2012).

Badania wlasne przeprowadzono w latach 2012-2016. Poprzedzito je zainicjowanie
przez autorke wspolpracy z Polskim Towarzystwem Walki z Mukowiscydoza (PTWM)
z siedzibg w Rabce Zdroj, jedna z dwoch ogolnopolskich organizacji dzialajacych na rzecz
chorych z CF i ich rodzin. Zaangazowanie w dzialalno$¢ szkoleniowa podczas konferencji
PTWM przeznaczonych dla rodzicow dzieci dotknigtych mukowiscydozg stalo si¢ podstawa
do nawigzania kontaktu z uczestnikami projektowanych badan oraz ich rekrutacji. W zwiazku
z intensywnym zaangazowaniem rodzicow w rozne formy aktywnosci podczas trwania
wspomnianych konferencji podjeto decyzje o korespondencyjnym przeprowadzeniu
eksploracji, po uprzednim poinformowaniu osoéb zainteresowanych o jej celu i sposobie
przeprowadzenia. Pozostalych uczestnikow badan zaproszono do wspotpracy podczas
telefonicznych rozmow z rodzicami dzieci z mukowiscydozg oraz korzystajac z posrednictwa
fizjoterapeutéw prowadzacych rehabilitacje oddechowa tych dzieci.

Wyniki badan wlasnych odpowiadajace na poszczegdlne problemy badawcze

przedstawiajg si¢ nastepujaco:

1. Strategie radzenia sobie ze stresem mierzone Mini-COPE stosowane przez badanych

rodzicow dzieci z mukowiscydozg w poréwnaniu z rodzicami dzieci bez mukowiscydozy

W badaniach witasnych dokonano analizy strategii radzenia sobie rodzicow dzieci
z mukowiscydozg 1 rodzicow dzieci bez mukowiscydozy, mierzonych Mini-COPE, w
kontekscie ich opisu i porownania migdzygrupowego oraz ukazania charakterystycznych dla
badanych wzorcow radzenia sobie. Warto zaznaczy¢, ze interpretacja uzyskanych wynikow
badan komparatystycznych byla utrudniona ze wzgledu na fakt, iz opublikowane dotychczas
nieliczne doniesienia dotyczace sposobu reagowania przez rodzicow dzieci z CF w sytuacjach
trudnych ( Kornas-Biela 1990; Thompson, Gustafson i in. 1992a, Wong, Heriot 2008) nie
uwzglednialy poréwnania ich do wynikéw uzyskanych przez rodzicow dzieci zdrowych,
jedynie Havermans, Tack i in. (2015) odniesli uzyskane rezultaty do danych

normalizacyjnych.



Zestawienie srednich wynikéw w poszczegdlnych grupach wykazalo, ze w przypadku
rodzicow dzieci z CF najwigksze nasilenie cechuje takie strategie radzenia sobie, jak:
aktywne radzenie sobie i planowanie (o czym piszg takze: Merelle, Huisman i in. 2003 oraz
Wong, Heriot 2008), akceptacja (podobnie jak u Hodkovej, Abbott i in. 2008), a takze
pozytywne przewartosciowanie (co stwierdzajg tez Hodgkinson i Lester 2002). Do najmniej
nasilonych nalezg strategie: korzystania z alkoholu lub innych srodkéw psychoaktywnych,
zaprzeczania 1 wycofania z dziatan (por. Wong, Heriot 2008) oraz poczucie humoru. Niski
wskaznik nasilenia strategii unikowych, tj. korzystania z uzywek, zaprzeczania i zaprzestania
dziatan swiadczy o silnym ukierunkowaniu badanych rodzicow dzieci z mukowiscydoza na
dzialanie, nie jest jednak zgodny z doniesieniami Havermans, Tack i in. (2015). Podobny
zestaw najbardziej i najmniej nasilonych strategii zaradczych ujawniono tez w grupie
porownawczej, aczkolwiek zastosowanie testu istotnosci réznic wykazalo, iz badani rodzice
dzieci z CF w sytuacjach trudnych prezentujg znaczaco odmienne od rodzicow dzieci bez CF
nasilenie w zakresie pigciu strategii radzenia sobie.

Badani w grupie podstawowej z istotnie mniejszym nasileniem niz rodzice w grupie
poréwnawczej korzystajg w sytuacji stresowej z czterech strategii zaradczych (zwiazanej
z poczuciem humoru, odwolujacej si¢ do praktyk religijnych, poszukiwania wsparcia
emocjonalnego oraz zajmowania si¢ czyms innym), znaczaco czesciej wybieraja za$ strategie
planowania. Warto zauwazy¢, ze mniejsze niz w przypadku rodzicéw dzieci bez CF nasilenie
dotyczy dwojakiego rodzaju strategii (por. klasyfikacje Wong, Heriot 2008), zaréwno
adaptacyjnej - poszukiwanie wsparcia emocjonalnego, jak i nieadaptacyjnej - odwracania
uwagi. Niskie nasilenie strategii poszukiwania emocjonalnego wsparcia uzyskano takze
w badaniach rodzicéw dzieci z chorobami nowotworowymi autorstwa Ledwon i Wrobel
(2006) oraz Fotiadou, Barlow i in. (2008) - zinterpretowano je w tych pracach jako
spowodowane wyczerpaniem rodzicow. Stosunkowo niewielkg intensywnosé korzystania ze
strategii odwotujgcej si¢ do religijnosci opisano w badaniach australijskich rodzicéw dzieci
z CF (Wong, Heriot 2008). Analiza wszystkich ustalonych istotnych réznic w reagowaniu
zaradczym w kontekscie ich kategoryzacji ujawnila znaczaco wieksza skfonno$é¢ badanych
rodzicow dzieci z CF (na tle grupy poréwnawczej) do korzystania z jednej ze strategii
skoncentrowanych na problemie oraz istotnie mniejsze nasilenic wyboru (niezgodnie
z doniesieniami Havermans, Tack i in. [2015]) strategii unikowe;j.

Poglebieniu analizy charakterystyki strategii radzenia sobie stosowanych przez
rodzicéw w obu badanych grupach postuzyto ustalenie charakterystycznych dla nich wzorcow

radzenia sobie ze stresem (coping pattern), czyli zestawu réznych form zmagania si¢
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z sytuacjami trudnymi, stosowanych przez jednostke celem zwigkszenia skutecznosci
wlasnych dziatan zaradczych (Losiak 2008). Dzieki zastosowaniu niehierarchicznej analizy
skupien metoda k-$rednich ustalono trzy skupienia odzwierciedlajgce rozne wzorce radzenia
badanych obu grup. Najliczniej reprezentowany typ skupienia (wzorzec 2) cechuje
preferencja aktywnego radzenia sobie, planowania i zwrocenia sie ku religii. Badani stosujacy
ten wzorzec radzenia ujawniaja takze wysokie srednie wyniki w zakresie poszukiwania
wsparcia spolecznego, pozytywnej reinterpretacji oraz akceptacji stresujacych wydarzen.
Niskie $rednie wyniki uzyskane przez te osoby dotyczg strategii unikowych: zaprzeczania
faktom, wyladowania negatywnych emocji oraz zajmowania si¢ czyms innym.

Wysokie nasilenie stosowania adaptacyjnych form dziatan zaradczych (aktywnego
radzenia, planowania, akceptacji 1 pozytywnego przewartoSciowania, poszukiwania
instrumentalnego wsparcia spolecznego) jest takze charakterystyczne dla kolejnego (1) typu
skupienia, aczkolwiek towarzyszy im niskie nasilenie wykorzystania religijnosci jako sposobu
radzenia sobie. Badani nalezagcy do pierwszego typu skupienia najrzadziej korzystajg
z uzywek, zaprzestania dzialan, zaprzeczania i samoobwiniania.

Trzeci wzorzec radzenia sobie cechuje istotnie mniej (w poréwnaniu z pozostatymi
wzorcami) nasilone stosowanie strategii ukierunkowanych na adaptacyjne sposoby zmagania
sig: aktywnego radzenia, planowania, akceptacji, reinterpretacji poznawczej, radzenia sobie
w oparciu o humor oraz emocjonalne 1 instrumentalne wsparcie ze strony innych oséb. Badani
reprezentujacy ten typ zaradczego reagowania cze¢sciej (na poziomie zblizonym do istotnosci)
niz badani reprezentujacy pierwszy typ korzystaja z uzywek i istotnie chetniej niz inni badani
wycofujg si¢ z dziatan oraz obwiniajg siebie w sytuacjach stresowych.

Rozklad wynikdw procentowych, dotyczacych przynaleznosci badanych do
poszczegdlnych typow jest dos¢ zrownowazony, aczkolwiek najwiekszy odsetek rodzicow
dzieci z mukowiscydozg stosuje drugi wzorzec radzenia, nieco mniej rodzicow ujawnia
pierwszy wzorzec, najmniej prezentuje wzor aktywnosci zaradczej o istotnie nizszym udziale

strategii adaptacyjnych.

2. Nasilenie objawow depresji mierzonych Inwentarzem Objawow Depresyjnych A.T. Becka

rodzicow dzieci z mukowiscydoza w poréwnaniu z rodzicami dzieci bez mukowiscydozy.

Charakterystyki pierwszej ze zmiennych niezaleznych, tj. objawow depresyjnych
dokonano dzigki zastosowaniu Inwentarza Objawow Depresyjnych A.T. Becka (BDI).

W grupie rodzicow dzieci z mukowiscydoza najwyzsze srednie wyniki BDI dotycza takich
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symptoméw, jak: pesymizm, drazliwo$¢, martwienie sie o stan swojego zdrowia fizycznego,
trudnosci w podejmowaniu decyzji, wycofanie sie z relacji z innymi ludZmi, poczucie winy
1 smutek. Najnizsze S$rednie wyniki ujawniono natomiast w zakresie somatycznych
symptomow depresji (utraty zainteresowan seksualnych, apetytu, spadku wagi ciala) oraz
samokarania. W grupie pordwnawczej ustalono, iz w przypadku wigkszosci objawow
depresyjnych (zachowania autopunitywne, ptaczliwos¢, utrata apetytu i wagi, niezdolnos¢ do
pracy oraz izolowanie si¢ spoleczne) $rednie wyniki sytuuja sie w obszarze wynikow niskich.
Najwyzsze Srednie wyniki dotycza za$: poczucia winy, pesymizmu, meczliwoscei, smutku
1 poczucia niepowodzenia.

Dzigki zastosowaniu  analizy czynnikowej wedlug rotacji Varimax wyloniono
strukturg czynnikowa BDI dla badanych grup. Ustalono cztery czynniki Inwentarza Objawow
Depresyjnych A.T. Becka: dwa odnoszace sie glownie do psychicznych (Emocje
i Wycofanie) i dwa do somatycznych objawéw depres;ji (Pogorszenie stanu somatycznego
i Obnizenie aktywnosci). Czynnik 1 (Emocje) obejmuje takie objawy, jak: pesymizm,
poczucie niepowodzenia, brak zadowolenia, poczucie winy, poczucie kary, nienawis¢ do
siebie, oskarzanie siebie, che¢ samoukarania, placzliwo$é, drazliwosé i poczucie zmiany.
Czynnik drugi - Wycofanie tworza: nastréj, izolacja spoleczna, niezdecydowanie, niezdolnogé
do pracy, zaburzenia snu i troska o zdrowie. W trzecim czynniku, ktéry okreslono jako
Pogorszenie stanu somatycznego ujete zostaly dwa itemy: utrata wagi 1 meczliwos¢. Na
ostatni, czwarty czynnik — Obnizenie aktywnosdci skladajg si¢ za$ utrata apetytu i utrata
popedu seksualnego.

Poréwnanie mi¢dzygrupowe w zakresie nasilenia objawow depresyjnych wykazalo, ze
badani rodzice dzieci z CF odczuwajg istotnie wigksze, niz rodzice dzieci bez CF nasilenie
depresji w wymiarze ogélnym oraz w zakresie Emocji i Wycofania, istotnie mniejsze zas
w zakresie Obnizenia aktywnosci. Stwierdzono takze istotne réznice migdzy grupami
w zakresie pozioméw nasilenia objawow depresji: wiecej rodzicéw dzieci z CF niz badanych
w grupie pordbwnawczej ujawnia jej tagodna, ale takze umiarkowanie ciezkg postac.

Wystgpowanie objawow depresji w populacji rodzicow dzieci z mukowiscydoza
potwierdzajg doniesienia wielu autoréw (m.in. Quittner, DiGirolamo 1992; Thompson,
Gustafson i in. 1992b, Glasscoe, Lancaster i in. 2007; Driscoll, Johnson i in. 2010; Neri,
Lucidi 1 in. 2016), aczkolwiek inni badacze wskazujg na dobre przystosowanie opiekunow
dzieci z CF w poréwnaniu z rodzicami dzieci cierpiacych na inne schorzenia przewlekle
i rodzicami dzieci zdrowych (m.in. Thompson, Gustafson i in. 1992a; Foster, Bryon i in.

1998; Herzer, Godiwala i in.2010).
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Analiza trzech wzorcow objawow depresji wyréznionych w toku niehierarchicznej
analizy skupien metoda k-$rednich pozwala stwierdzi¢, ze ok. 2/3 wszystkich badanych
reprezentuje pierwszy wzorzec, ktdry charakteryzuje si¢ najnizszymi - w pordwnaniu
z pozostalymi typami - srednimi wynikami w zakresie wszystkich czynnikow Inwentarza
BDI. Trzy z nich: Wycofanie, Emocje i Pogorszenie stanu somatycznego cechuje zblizony
poziom srednich wartosci, najmniej nasilone sg za$ symptomy tworzace czynnik Obnizenie
aktywnosci, tj. utrata apetytu i popedu seksualnego. Omawiane skupienie tworza przede
wszystkim rodzice dzieci z mukowiscydoza, aczkolwiek charakterystyczna dla niego
konfiguracje i nasilenie objawdw ujawnia takze wigkszo$¢ badanych rodzicow dzieci bez CF.

Kolejny (3) z wyrdznionych typow skupien jest reprezentatywny przed wszystkim dla
rodzicow dzieci bez mukowiscydozy, chociaz tworzy je takze kilkunastu rodzicow dzieci
z CF. Ten wzorzec depresji charakteryzuje sie istotnie wyzszym, niz poprzednio omdéwiony
nasileniem objawow Wycofania i Emocji. Omawiana grupa badanych powinna by¢ uznana za
glownego adresata potencjalnej specjalistycznej pomocy. Tylko pojedyncze osoby w obu
badanych grupach reprezentuja ostatni z wyréznionych (2) typ skupienia, dla ktérego
najbardziej charakterystyczne jest skrajnie odmienne nasilenie somatycznych objawow
depresji tworzagcych dwa ostatnie czynniki BDI (Pogorszenie stanu somatycznego i Obnizenie
aktywnosci), tj. dominujace nasilenie objawow utraty wagi i zmeczenia przy réwnoczesnym

niskim natezeniu utraty apetytu i zainteresowan seksualnych.

3. Spostrzegane wsparcie spoteczne (w aspekcie strukturalnym i funkcjonalnym) rodzicow

dzieci z mukowiscydoza w poréwnaniu z rodzicami dzieci bez mukowiscydozy

Zastosowanie w badaniach wlasnych Kwestionariusza Wsparcia Spolecznego NSSQ
J.S. Norbeck pozwolilo dokona¢ analizy dwojako ujgtego spostrzeganego wsparcia
spolecznego (strukturalnego i funkcjonalnego) rodzicow dzieci z CF i rodzicow dzieci bez
CF. Analiza pierwszego wymiaru ujawnila zblizong wielko$¢ sieci wsparcia badanych w obu
grupach, co znajduje potwierdzenie w rezultatach badan poroéwnawczych rodzicow dzieci
przewlekle chorych i zdrowych autorstwa Kazak i in. (1988). Nalezy podkresli¢, ze
najwickszg liczbe wskazan w definiowaniu zroédet wsparcia spolecznego, ktorego
doswiadczajg lub moga doswiadcza¢ badani rodzice dzieci z CF 1 rodzice dzieci bez CF
otrzymali ich wspotmatzonkowie/partnerzy, a takze inni czlonkowie blizszej i dalszej rodziny
(zwlaszcza matki i rodzenstwo), stosunkowo niskg zas: specjalisci (lekarze, terapeuci) i

duchowni. Szczegolowa analiza rozkiadu wynikow dotyczacych czgstosci wyboru do sieci
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wsparcia 1 Sredniej wskazan poszczegolnych jej czlonkéw w obu grupach ukazuje kilka
roznic. Nalezg do nich: czestsze wskazywanie tesciow jako grupy zrodlowej wsparcia przez
rodzicow dzieci z CF w poréwnaniu z rodzicami dzieci bez CF, preferowanie przez nich w
wyborach wlasnych dzieci, a nie ojcow (w grupie porownawczej preferencja byla odwrotna),
rzadsze spostrzeganie ojcéw 0s6b badanych, znajomych i przyjaciol jako zrodet wsparcia w
pierwszej z grup, a takze czestsze niz w grupie porownawcze] uznanie sasiadOw za znaczace
zrédlo pomocy.

Porownanie natezenia spostrzeganego wsparcia spolecznego rodzicow dzieci
z mukowiscydozg i rodzicow dzieci bez mukowiscydozy z uwzglednieniem grup zrédlowych
przyniosto nast¢pujgce rezultaty:

- obraz roli rodzicow we wspieraniu badanych opiekunéw dzieci z CF okazal sie
odmienny od tego, ktory uzyskano w ujeciu strukturalnym: ich mocna pozycja w sieci
wsparcia wspotwystepuje z niskim nat¢zeniem spostrzeganego wsparcia emocjonalnego
(osoby te uzyskaly srednie wyniki o warto$ciach nizszych niz np. przyjaciele, sgsiedzi,
specjalisci 1 osoby ..Inne”),

- rodzice dzieci z mukowiscydozg darzg mniejszym zaufaniem czlonkéw blizszej
1 dalszej rodziny, réwnoczesnie za$ bardziej ufaja osobom spoza kregu rodzinnego:
przyjaciotom, znajomym, sasiadom oraz pracownikom opieki medycznej,

- badani w obu grupach spostrzegajg najblizszg rodzine, tj. malzonkow i rodzicow
jako swoje glowne oparcie materialne i organizacyjne,

- rodzice dzieci z mukowiscydozg czesciej niz rodzice dzieci bez CF uznajg osoby
spoza rodziny i najblizszego otoczenia, czyli tzw. ,Innych™ za wspierajace je w aspekcie
instrumentalnym,

- stosunkowo niskiemu wskaznikowi udzialu specjalistow w sieci wsparcia rodzicow
dzieci z CF towarzyszy wysokie nat¢zenie spostrzeganego wsparcia emocjonalnego z ich
strony,

- specjalisci, choé¢ relatywnie rzadko wskazywani jako Zrédlowa grupa wsparcia,
uzyskali najwyzszy sredni wynik w zakresie instrumentalnego spostrzeganego wsparcia
spotecznego,

- niskie nat¢zenie spostrzeganego wsparcia emocjonalnego ze strony Kksiezy
wspotwystepuje z rzadkim wyborem tych oséb do sieci wsparcia badanych rodzicow dzieci
7 CF.

W  ramach przeprowadzenia analizy poroéwnawczej spostrzeganego Wwsparcia

spolecznego w ujeciu funkcjonalnym zweryfikowano istotnos$¢ réznic w natezeniu trzech
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rodzajow wsparcia mierzonego NSSQ: emocjonalnego, afirmacyjnego i instrumentalnego,
percypowanego przez badanych w obu grupach oraz wyniku ogdlnego, czasu trwania
znajomosci i czestotliwosei kontaktéw. W rezultacie stwierdzono brak istotnych statystycznie
réznic w zakresie kazdego z wymiaré6w omawianej zmiennej. Podobne wyniki uzyskali
Dewey i Crawford (2007), a takze Gerhardt, Vannatta i in. (2003) w badaniach rodzicow
dzieci z chorobami reumatycznymi oraz Reiter-Purtill, Schorry i in. (2008) w populacji
opiekunoéw dzieci z neurofibromatozg.

W badaniach wtasnych ujawniono ponadto trzy typy percepcji dziatan pomocowych
udzielanych rzeczywiscie badz potencjalnie osobom badanym ze strony blizszego i dalszego
otoczenia spolecznego. Najliczniejsze skupienie (2), ktdre tworzy ponad polowa wszystkich
badanych rodzicow charakteryzuje najwigksze natezenie percypowanego wsparcia
emocjonalnego, nieco mniejsze afirmacyjnego, najnizsze zas wparcia instrumentalnego.
Rozklad srednich wynikéw uzyskanych w kolejnym wyodrgbnionym skupieniu (3) jest
podobny do opisanego wczesniej, przy czym wyniki te sa istotnie nizsze od rezultatow
ujawnionych w ramach pierwszego wzorca. Tylko kilkunastu rodzicéw z obu grup facznie (w
tym wigkszo$¢ stanowig rodzice dzieci z CF) spostrzega wielowymiarowo ujgte wsparcie
spoleczne jako dostgpne w stopniu istotnie wyzszym, niz ma to miejsce w przypadku
przedstawicieli pozostatych dwoch skupien. Najwigksza liczba rodzicow dzieci z CF (ponad
polowa) reprezentuje 2 typ (wzorzec) spostrzeganego wsparcia spolecznego, nieco mniej
(ok.1/3) badanych w tej grupie ujawnia 3 wzorzec, za$ tylko nieliczni charakteryzujg si¢

wysokim natgzeniem spostrzeganego wsparcia spotecznego (1 typ percepcji wsparcia).

4. Znaczenie statusu socjoekonomicznego dla radzenia sobie, nasilenia objawow depresji oraz

spostrzeganego wsparcia spotecznego badanych rodzicow

Analiza powigzan statusu socjoekonomicznego z badanymi zmiennymi: niezaleznymi
i zalezng uwzglednila takie jego wskazniki jak: pte¢ 1 wiek badanych, ich status zawodowy,
a takze sytuacj¢ ekonomiczng, wyrazona deklarowanym miesiecznym dochodem
w przeliczeniu na jednego czlonka rodziny oraz subiektywng ocen¢ wlasnej sytuacji
materialnej. W pierwszej kolejnosci przeprowadzono dwojako ujete analizy poréwnawcze
nasilenia strategii radzenia sobie, depresji i spostrzeganego wsparcia spolecznego rodzicow
obojga pici (dla kazdej plci oddzielnie poréwnanie migdzygrupowe oraz poroéwnanie migdzy
plciami w kazdej z badanych grup). W rezultacie ustalono, ze ple¢ badanych jest istotnym

czynnikiem rdznicujgcym przyjmowane przez nich sposoby zmagania si¢ z sytuacjami
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stresowymi. Matki dzieci z CF sg istotnie mniej sklonne niz matki bez CF do poszukiwania
emocjonalnego wsparcia, zwracania si¢ ku religii i unikowego zajmowania si¢ czynnosciami
zastgpczymi, ale w poréwnaniu z ojcami ujawniajg wigksze nasilenie korzystania ze strategii:
zwrotu ku religii, wyladowania, zaprzestania dzialan i obwiniania siebie. Ojcowie dzieci
z mukowiscydoza w znaczaco mniejszym nasileniu niz ojcowie dzieci bez mukowiscydozy
wycofujg si¢ z aktywnosci i obwiniaja siebie, ale tez znaczaco bardziej (takze czesciej niz
matki) akceptujg sytuacje trudne. Kobiety w grupie podstawowej odczuwaja istotnie wigksze
niz matki dzieci bez CF nasilenie depresji w wymiarze ogdlnym oraz w zakresie Emocji
i Wycofania, a takze znaczaco slabszg manifestacj¢ somatycznych objawéw depresyjnych.
Mezezyzni w tej grupie ujawniajg za$ istotnie wyzsze nasilenie objawow depresyjnych
w zakresie wyniku ogélnego BDI i Wycofania. W pordwnaniu wewnatrzgrupowym matki
dzieci z CF cechuje istotnie wigksze nasilenie emocjonalnych symptoméw depresji, depresja
u ojcow manifestuje si¢ gldownie objawami somatycznymi. Réznice w zakresie
spostrzeganego wsparcia spolecznego zostaty ujawnione jedynie w badaniach poréwnujacych
rodzicow obojga plci w poszezegolnych grupach. Ustalono, ze kobiety wychowujace dzieci
z mukowiscydozg w znaczgco wigkszym stopniu niz mezczyzni czuja sie wspierane przez
osoby ze swojego otoczenia.

Analiza powigzan pozostalych wskaznikow statusu socjoekonomicznego z badanymi
zmiennymi ujawnila, ze:

- wraz ze wzrostem wieku badanych rodzicow dzieci z CF maleje natezenie
stosowania przez nich strategii poszukiwania wsparcia spolecznego (emocjonalnego i
instrumentalnego). Depresja i wsparcie spoleczne nie sa skorelowane z wiekiem tych
rodzicow,

- W grupie podstawowej status zawodowy nie jest powigzany ani z nasileniem strategii
radzenia sobie, ani z percepcja wsparcia spofecznego. Stwierdzono natomiast, iz rodzice
dzieci z CF, ktorzy nie pracujg zawodowo deklarujg istotnie wyzsze nasilenie depresji, niz
rodzice pracujgcy, a realizacja aktywnosci zawodowej sprzyja obnizeniu objawéw
Wycofania.

- zmienna radzenia sobie rodzicow dzieci z mukowiscydoza jest skorelowana
z subiektywng oceng statusu materialnego. Ci badani w grupie podstawowej, ktorzy
spostrzegaja swoja sytuacj¢ materialna jako zla lub przecietng w istotnie wiekszym stopniu
akceptujg sytuacje trudne niz osoby uznajgcy swoje materialne warunki za dobre. Nie

stwierdzono jednak korelacji omawianej zmiennej z deklarowanym miesiecznym dochodem.
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W grupie rodzicow dzieci z CF nie zanotowano powigzan statusu materialnego z depresja

1 spostrzeganym wsparciem spofecznym.

5. Zwigzek wieku dzieci z CF 2z radzeniem sobie, nasileniem objawow depresji

i spostrzeganym wsparciem spotecznym ich rodzicow.

Zastosowanie w grupie podstawowej analizy korelacyjnej w zakresie wszystkich
badanych zmiennych i wieku chorego dziecka ujawnilo istnienie powigzan o zréznicowanym
charakterze 1 poziomie istotnosci. Wystepowanie istotnych statystycznie zaleznosci
stwierdzono w relacji do dwoch zmiennych: radzenia sobie oraz spostrzeganego wsparcia
spolecznego, nie wykazano za$ zaleznosci miedzy wiekiem chorego dziecka a nasileniem
depresji badanych rodzicow. Okazalo si¢ tez, ze badani tym intensywniej poszukujg
emocjonalnego 1 instrumentalnego wsparcia spolecznego, im miodsze sg ich chore dzieci,
(wyzszy poziom istotnosci zaznaczyl si¢ w przypadku wsparcia o charakterze
emocjonalnym). Ustalono tez, ze miodszy wiek dziecka z CF jest istotnie powigzany ze
zwigkszeniem natezenia wielowymiarowo ujetego spostrzeganego wsparcia oraz wzrostem

czestosei kontaktéw z osobami uznanymi przez rodzicow za znaczace.

6. Zaleznos¢ pomiedzy takimi psychospolecznymi uwarunkowaniami, jak: nasilenie
objawow depresyjnych 1 spostrzegane wsparcie spoleczne badanych rodzicéow a ich

radzeniem sobie.

Poréwnanie uwarunkowan zmiennosci strategii radzenia sobie w sytuacjach stresu
rodzicow dzieci z mukowiscydozg oraz rodzicow dzieci bez mukowiscydozy ujawnia wigcej
roznic niz podobienstw. Te, ktore zaznaczajg si¢ w obszarze sity predykcji wskazuja na
wiekszy udzial objawow depresyjnych rodzicow dzieci z CF i spostrzeganego przez nich
wsparcia spolecznego w wyjasnianiu zmiennosci o$miu strategii radzenia sobie. Sa to:
aktywne radzenie sobie, pozytywne przewartosciowanie, poczucie humoru, zwrot ku religii,
wyladowanie, zazywanie substancji psychoaktywnych, zaprzestanie dzialan i obwinianie
sicbie. W grupie rodzicow dzieci bez CF wigkszg sile predykcji zmiennych niezaleznych
stwierdzono w odniesieniu tylko do trzech strategii radzenia sobie: akceptacji, poszukiwania
emocjonalnego i instrumentalnego wsparcia spotecznego. Modele regresyjne uwzgledniajace
korelacje miedzy radzeniem sobie a depresja i wsparciem spotecznym zostaly utworzone dla

wiekszej liczby strategii w grupie rodzicow dzieci z CF niz w grupie poréwnawczej, co
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oznacza wicksze zaangazowanie zmiennych niezaleznych w wyjasnianie zmiennej zaleznej
w grupie rodzicow dzieci z omawiang chorobg genetyczna.

W badaniach wlasnych stwierdzono takze duze zrdznicowanie konfiguracji
skladowych modeli regresji w obu badanych grupach rodzicow. W przypadku rodzicow
dzieci z mukowiscydozg zanotowano nieco wigcej korelatéw radzenia sobie niz w przypadku
rodzicéw dzieci zdrowych, aczkolwiek réznica ta jest stosunkowo niewielka. Sumarycznie
ujety udzial wskaznikow obu zmiennych niezaleznych w wyjasnianie zmiennosci
poszczegolnych strategii w wymiarze ilosciowym jest podobny u opiekunow dzieci z CF
1 bez CF, ale rozklad powigzan poszczegdlnych czynnikoéw depresji i natezenia okreslonych
wymiarOw wsparcia spolecznego ze sposobami radzenia sobie w trudnosciach jednych

1 drugich rodzicow ujawnia szereg roznic jakosciowych.

Analiza pierwszej zmiennej niezaleznej — nasilenia objawdw depresji jako predyktora
zmiennodci strategii radzenia sobie badanych rodzicow ukazala, ze bierze ona udzial
w ksztaltowaniu zmiennosci zaréwno adaptacyjnych sposoboéw reagowania w sytuacji
stresowej (aktywne radzenie sobie, pozytywne przewartosciowanie, poszukiwanie wsparcia
emocjonalnego), jak i nieadaptacyjnych strategii: zaprzeczania, wyladowania, zazywania
substancji psychoaktywnych, zaprzestania dzialan i obwiniania siebie, a takze strategii
zwrotu ku religii. Strategie aktywnego radzenia sobie, wyladowania i zaprzestania dziatan sg
tymi, ktdrych zmiennos¢ jest wyjasniana wylgcznie przez wskazniki depresji.

W grupie porownawczej predykcyjny charakter depresji stwierdzono w odniesieniu do
osmiu strategii: planowania i obwiniania siebie (wylaczny udzial omawianej zmienne;j
w utworzonych modelach regresji) oraz pozytywnego przewartosciowania, akceptacji,
zwrotu ku religii, poszukiwania wsparcia emocjonalnego, poszukiwania wsparcia
instrumentalnego i zaprzeczania (w koegzystencji ze spostrzeganym wsparciem spolecznym).

Dokonana w empirycznej czgsci pracy weryfikacja hipotez odstonila zréznicowany

obraz powigzan mig¢dzy analizowanymi zmiennymi niezaleznymi i zmienng zalezna.

Weryfikacja hipotezy 1:

Uzyskane wyniki badan wskazuja na czgsciowe potwierdzenie przyjetej hipotezy 1
odnoszacej si¢ do istotnej negatywnej zaleznosci migdzy nasileniem objawow depresji
1 stosowanymi przez rodzicow dzieci z mukowiscydozg strategiami radzenia sobie uznanymi

(por. Wong, Heriot 2008) za adaptacyjne.
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Szczegdlowa analiza rezultatow wskazuje, ze tak jak oczekiwano, mniejsze nasilenie
negatywnych emocji (Emocje) rodzicow dzieci z CF sprzyja podejmowaniu przez nich
w stresie dziatan zmierzajgcych do poprawy swojej sytuacji poprzez aktywne radzenie sobie
i pozytywne przewartosciowanie (w grupie porownawczej wklad zmiennej czynnika BDI -
Emocji w wyjasnianie zmiennosci pozytywnej reinterpretacji cechuje przeciwstawny
kierunek).

Nie stwierdzono jednak Zzadnych istotnych powigzan migdzy depresja rodzicow dzieci
z mukowiscydoza a takimi adaptacyjnymi strategiami jak: planowanie, akceptacja, poczucie
humoru i poszukiwanie wsparcia instrumentalnego. Wymienione wskazniki zmienne) zalezne;j
(poza poczuciem humoru) sa w znaczacym stopniu wyjasniane przez zmienng depresji
wylacznie w grupie rodzicdw dzieci bez mukowiscydozy.

W grupie podstawowe] stwierdzono natomiast niejednoznaczny charakter zaleznosci
miedzy strategia zwrotu ku religii, a roznymi wskaznikami zmiennej symptomow
depresyjnych. Istotne powigzania Pogorszenia stanu somatycznego i Wycofania ze zmienng
zalezng cechuje znak dodatni (niezgodnie z zalozong hipotezg 1), a powigzania Emocji — jak
przyjeto hipotetycznie - znak ujemny. W grupie rodzicow dzieci bez CF zwrot ku religii
koreluje (dodatnio) tylko z jednym ze wskaznikéw depresji - Pogorszeniem stanu
somatycznego, lecz stwierdzona zaleznos¢ jest tylko zblizona do istotnosci statystyczne;j.
Ustalono ponadto, ze stosowanie przez rodzicow dzieci z mukowiscydoza strategii
poszukiwania wsparcia emocjonalnego jest znaczaco zalezne od spadku nasilenia objawéw
depresyjnych o charakterze wycofania, jak przyjeto w hipotezie 1. W grupie poréwnawczej
konfiguracje predyktorow poszukiwania wsparcia emocjonalnego i instrumentalnego zostaty
utworzone przez trzy wskazniki depresji (w tym jeden wspoélny dla obu strategii), aczkolwiek
istotny statystycznie jest tylko udzial Obnizenia aktywnosci w wyjasnianiu zmiennosci

poszukiwania wsparcia instrumentalnego.

Weryfikacja hipotezy 2:

Wyniki badan wlasnych $wiadcza o czgsciowym potwierdzeniu si¢ przyjetej hipotezy
2 wskazujacej na istotng pozytywna zaleznos¢ miedzy nasileniem objawow depresji
i strategiami radzenia sobie rodzicow dzieci z mukowiscydoza, uznawanymi (por. Wong,
Heriot 2008) za nieadaptacyjne.

Ujawniono zakladang hipotetycznie dodatnig zalezno$¢ miedzy nasileniem

symptomoéw depresji (czynnik 2: Wycofanie) i zaprzeczaniem (zbiezne rezultaty stwierdzono
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takze u opiekunéw dzieci bez CF, lecz do modelu regresji utworzonego dla tej strategii
wigczone zostaly dodatkowo somatyczne symptomy depresji - Obnizenie aktywnosci
i Pogorszenie stanu somatycznego). Nasilanie sie symptoméw depresji wyjasnia takze
zmiennos$¢ obwiniania siebie: znaczacym predyktorem tej strategii u rodzicéw dzieci z CF —
podobnie jak u rodzicéw dzieci bez CF- sg negatywne emocje skierowane ku sobie (Emocje).
W grupie podstawowej do modelu regresji wlgczono takze Wycofanie, ale jego udzial jest
tylko orientacyjny i wymaga weryfikacji w przysztych badaniach.

Analiza regresji nie potwierdzila oczekiwanych zaleznosci pomiedzy depresja
opiekunéw chorych dzieci a strategia zajmowania si¢ czym$ innym. Z kolei wzrost nasilenia
strategii zaprzestania dzialan u rodzicow dzieci z CF okazal si¢ znaczaco zalezny od wzrostu
intensywnosci doswiadczania symptoméw Wycofania - co jest zgodne z przyjeta hipoteza 2
- ale tez (orientacyjny udzial w modelu) od spadku somatycznych objawow depresji, co nie
znajduje odzwierciedlenia w zalozeniach hipotetycznych.

Ustalono ponadto, iz (zgodnie z oczekiwaniem) zmiennos¢ ekspresji negatywnych
emocji (wyladowania) jest wyjasniana w istotnym stopniu (korelacja dodatnia) przez nasilenie
depresji (w zakresie Emocji), ale tez (przeciwnie do oczekiwan) przez obnizanie si¢ natezenia
jej somatycznych objawow: utraty zainteresowania sfera seksualna i utraty laknienia -
aczkolwiek zaleznos¢ t¢ nalezy uznac jedynie za orientacyjna.

Przedstawiony w badaniach wlasnych niejednoznaczny obraz predykcyjnych
odniesien depresji do zmiennodci strategii radzenia rodzicow dzieci z mukowiscydoza

stanowi niewgtpliwie dowdd na konieczno$¢ kontynuacji podjetych analiz.

W badaniach wiasnych zrealizowano ponadto eksploracje powiazan miedzy druga
z przyjetych zmiennych niezaleznych, ktora jest spostrzegane wsparcie spoleczne
i strategiami radzenia sobie. W rezultacie ujawniono, ze w grupie rodzicow dzieci
z mukowiscydozg zmienna ta bierze udzial w ksztaltowaniu o$miu strategii radzenia sobie:
pozytywnego przewartosciowania, akceptacji, poczucia humoru, zwrotu ku religii,
poszukiwania ~wsparcia emocjonalnego, poszukiwania wsparcia  instrumentalnego,
zaprzeczania i obwiniania siebie. W przypadku trzech sposobéw zaradczych, tj. akceptacii,
poczucia humoru i poszukiwania wsparcia instrumentalnego jest jedyna zmienna niezalezna
w modelu regresji. W grupie poréwnawczej spostrzegane wsparcie spoleczne wyjasnia
zmiennos¢ nasilenia siedmiu strategii radzenia sobie: pozytywnego przewartosciowania,
akeeptacji, zwrotu ku religii, poszukiwania wsparcia emocjonalnego, poszukiwania wsparcia

instrumentalnego, zaprzeczania i zazywania substancji psychoaktywnych.
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W efekcie zastosowania krokowej analizy regresji badajgcej predykcyjny charakter
zmiennych niezaleznych w stosunku do zmiennej zaleznej w grupie rodzicow dzieci
z mukowiscydoza i1 rodzicow dzieci bez mukowiscydozy uzyskano wyniki odnoszace si¢

w rozny sposob do postawionych w pracy hipotez 3 i 4.

Weryfikacja hipotezy 3:

W ramach hipotezy 3 zalozono, ze istnieje istotna pozytywna zaleznos¢ miedzy
natezeniem spostrzeganego wsparcia spolecznego 1 strategiami radzenia sobie rodzicow
dzieci z mukowiscydoza uznawanymi (por. Wong, Heriot 2008) za adaptacyjne. Otrzymane
wyniki tylko czesciowo potwierdzajg wysunigte zatozenie hipotetyczne.

Jak oczekiwano, w grupie podstawowej istnieje dodatnia zalezno$¢ na poziomie
tendencji do istotnosci migdzy spostrzeganym wsparciem emocjonalnym a akceptacja
(aczkolwiek wskaznik sity predykcyjnej jest dwukrotnie nizszy niz w grupie pordwnawczej,
w ktorej stwierdzono znaczacg dodatnig korelacje z udzialem wsparcia emocjonalnego oraz
ujemng ze wsparciem afirmacyjnym). Percypowane przez rodzicow dzieci z CF zasoby
spoteczne w postaci emocjonalnego, afirmacyjnego oraz instrumentalnego wsparcia
spoltecznego nie odgrywaja natomiast zakladanej znaczacej roli w nasileniu korzystania przez
nich z zadaniowych strategii aktywnego radzenia sobie i planowania (prawidlowos¢ ta
dotyczy takze rodzicow dzieci bez CF).

W grupie podstawowej uzyskano bardzo interesujace wyniki wskazujgce na
komplementarnos¢ dwoch rodzajow spostrzeganego wsparcia spolecznego mierzonego
NSSQ. Ustalono, ze zmiennos$é strategii poszukiwania wsparcia emocjonalnego jest
wyjasniana w istotny sposob przez spostrzegane wsparcie instrumentalne, zas strategii
poszukiwania wsparcia instrumentalnego przez spostrzegane wsparcie emocjonalne. Obie
korelacje sg — zgodnie z zalozona hipotezg 3- dodatnie. W grupie poréwnawczej znaczaca
zaleznos$¢ stwierdzono tylko w modelu regres;ji ustalonym dla strategii poszukiwania wsparcia
instrumentalnego.

Rezultaty badan wlasnych wskazujg takze, iz w obu badanych grupach zwigkszenie
nasilenia stosowania strategii pozytywnego przewartosciowania pozostaje w zaleznosci ze
wzrostem nateZenia emocjonalnego wsparcia (jak zalozono hipotetycznie), ale zarazem z
obniZzeniem natezenia instrumentalnego wsparcia spolecznego (co jest niezgodne z hipoteza
3) - w wigkszym stopniu prawidlowos¢ ta dotyczy rodzicow dzieci z mukowiscydozg niz
rodzicow dzieci bez mukowiscydozy. Stwierdzono ponadto, ze emocjonalne wsparcie

spoteczne — jak si¢ spodziewano - pozostaje w znaczacym pozytywnym zwiazku z poczuciem
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humoru. Drugi z ujawnionych predyktoréw (sumarycznie ujete wsparcie spoleczne) jest tylko
prawdopodobnie powigzany z omawiana adaptacyjng strategia, zaskakuje jednak ujemny —
przeciwny do zakladanego - kierunek stwierdzonego powiazania.

Model regresji strategii zwrotu ku religii zostal utworzony przez identyczny zestaw
predyktoréw w obu badanych grupach. Zaréwno w przypadku rodzicéw dzieci z CF, jak
1 rodzicow dzieci bez CF spostrzegane wsparcie emocjonalne jest — jak zatozono - znaczacym
dodatnim korelatem radzenia sobie odwolujacego sie do religii. Z kolei spostrzegane wsparcie
instrumentalne (niezgodnie z hipoteza 3) jest negatywnie ujemnie powiazane z omawiana
strategig, aczkolwiek w grupie podstawowej zalezno$¢ ta powinna byé uznana za

orientacyjna, a w grupie poréwnawczej - za prawdopodobna.

Weryfikacja hipotezy 4:

Uzyskane w badaniach wlasnych rezultaty nie w pelni potwierdzaja hipoteze 4
0 istnieniu znaczacych negatywnych powigzan miedzy spostrzeganym wsparciem spotecznym
i strategiami radzenia sobie rodzicow dzieci z mukowiscydoza  uznawanymi za
nieadaptacyjne (por. Wong, Heriot 2008).

W grupie rodzicow dzieci z CF zanotowano przeciwny kierunek powiazan réznych
wskaznikow zmiennej niezaleznej i strategii zaprzeczania - nasilanie sie w sytuacji stresowej
odrzucania faktow jest uzaleznione od wzrostu natgZenia spostrzeganego wsparcia
emocjonalnego (prawidlowos¢ ta jest niezgodna z przyjeta hipoteza 4), ale tez rownoczes$nie
od obnizenia natezenia wsparcia spolecznego rozumianego jako suma wsparcia
emocjonalnego, afirmacyjnego i instrumentalnego (co stanowi potwierdzenie wspomnianej
hipotezy). Percypowane przez rodzicow dzieci z mukowiscydoza wsparcie emocjonalne jest
—~wbrew oczekiwaniom - istotnym statystycznie pozytywnym predyktorem obwiniania siebie,
zas spostrzegane wsparcie afirmacyjne jest oczekiwanym predyktorem ujemnym (aczkolwiek
omawiang zaleznos¢ cechuje tylko tendencja do istotnosci).

Ujawnione przeciwne kierunki powigzan pomiedzy réznymi wskaznikami
spostrzeganego wsparcia spolecznego i wskaznikami zmiennej zaleznej w obrebie niektorych
modeli regresji zostaly poddane interpretacji z odwolaniem do literatury przedmiotu, ktora
umieszczono w dyskusji wynikéw. W wyniku przeprowadzonych analiz nie ujawniono jednak
zalozonych hipotetycznie powigzan miedzy spostrzeganym wsparciem spolecznym a:
wyladowaniem, zajmowaniem si¢ czyms innym oraz zaprzestaniem dziatan (prawidlowos¢ ta
dotyczy zarowno rodzicow dzieci z mukowiscydoza, jak i rodzicow dzieci bez

mukowiscydozy), a takze wykorzystywaniem w sytuacji stresowej srodkow psychoaktywnych
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(stwierdzenie odnosi si¢ tylko do grupy podstawowej, w grupie poréwnawczej zanotowano

istotng zalezno$¢ omawiane] strategii od natezenia wsparcia afirmacyjnego).

Warto podkresli¢, ze w badaniach wlasnych stwierdzono zroéznicowane wyjasnianie
zmiennosci okreslonych strategii radzenia sobie przez wskazniki spostrzeganego wsparcia
spolecznego o réoznym zakresie - dodatnia korelacja dotyczyla wezszego zakresu wsparcia
(emocjonalnego lub afirmacyjnego), ujemna za$ szerszego zakresu wskaznika (sumarycznie
ujetego wsparcia spolecznego). Prawidlowosé ta zostala ujawniona w obu grupach badanych
rodzicow, ale w kazdej z nich dotyczyla innych strategii zaradczych.

Co interesujace, w badaniach zanotowano tez r6zne warianty niejednoznacznych
powigzan wskaznikow spostrzeganego wsparcia spolecznego z radzeniem sobie. Pierwszy
z nich dotyczy korelacji o takich samych kierunkach i konfiguracjach wskaznikow zmiennych
w obu badanych grupach (wystepuje w modelach regresji pozytywnego przewarto$ciowania
i zwrotu ku religii). W drugim wariancie niejednoznaczne zaleznos$ci wsparcia i radzenia
wystepujg tylko w jednej z grup badanych, co wskazuje na specyfike powigzan migdzy
zmiennymi w poszczegdlnych grupach rodzicow. | tak w grupie rodzicow dzieci
z mukowiscydoza korelacje: dodatnia oraz ujemna réznych wskaznikow tej samej zmiennej
wsparcia spolecznego ze zmienng zalezng dotycza strategii: obwiniania siebie, zaprzeczania
1 poczucia humoru, w grupie porownawcze] zas: akceptacji 1 poszukiwania wsparcia
spolecznego (emocjonalnego 1 instrumentalnego). Ujawniony w toku analizy regresji
niejednoznaczny charakter powigzan mig¢dzy spostrzeganym wsparciem spolecznym
i poszczegolnymi strategiami zaradczymi, a takze czeSciowa odrebno$¢ charakterystyki
tychze relacji w kazdej z badanych grup wskazujg na wysoce specyficzne uwarunkowania
procesu radzenia sobie oraz konieczno$¢ kontynuacji badan empirycznych w obszarze

omawianej problematyki w populacji rodzicow dzieci z mukowiscydoza.

Ukazanie charakterystyki strategii zaradczych polskich rodzicow dzieci z CF oraz ich
predyktorow moze stanowi¢ pomoc w projektowaniu oddzialywan terapeutycznych
1 edukacyjno - profilaktycznych adresowanych do rodzin oséb z mukowiscydoza. Dziatania
z tego zakresu (m.in. okre$lenie radzenia sobie rodzicoéw, ich potrzeb i zasobow wsparcia)
postulowane sg w dokumencie wytyczajgcym aktualne europejskie standardy opieki
w mukowiscydozie (Smyth, Bell i in. 2014). Szczegétowa analiza strategii radzenia sobie
w kontekscie poréwnania z grupg rodzicow dzieci zdrowych oraz poszukiwania

socjoekonomicznych korelatow, a takze wzoréw reagowania w stresie dostarcza wiedzy,
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ktéra moze by¢ przydatna zaréwno do celow organizacji specjalistycznej pomocy
psychopedagogicznej, jak i dzialan popularyzatorskich. Pozytywne wzorce radzenia sobie
rodzicow dzieci dotknigtych obcigzajgcg terminalnag chorobg moga stuzy¢é wzmocnieniu ich
samych, ale tez zbudowaniu korzystnego spolecznego wizerunku rodzin 0sdb
z mukowiscydozg w Polsce. Ujawniona sklonnos$é¢ do radzenia sobie z odwolaniem si¢ do
wielu zréznicowanych strategii moglaby stanowié inspiracj¢ dla przysztych badaczy do
podjecia eksploracji kolejnych uwarunkowan wyboru przez rodzicéw dzieci z CF okreslonych
sposobow reagowania w sytuacjach stresowych, natomiast wiedza o specyfice radzenia sobie
badanych opiekunéw powinna by¢ pomocna przy opracowywaniu programow profilaktyczno-
terapeutycznych adresowanych do czlonkéw rodzin dzieci z CF.

Ustalenia dotyczace nasilenia symptoméw depresyjnych badanych oraz ich powigzan
z radzeniem sobie mogg zosta¢ zaaplikowane do praktyki terapeutycznej, dostarczajg
niewatpliwie argumentacji dla postulowania dostepnosci diagnozy klinicznej oraz bezplatnej
terapii i doraznej pomocy psychologicznej /interwencji kryzysowej dla rodzicow dzieci
z mukowiscydoza, ktorzy sg dotknigci (lub zagrozeni) depresja. Formy te powinny by¢
zaproponowane W sytuacjach pogorszenia stanu zdrowia psychofizycznego dzieci z CF
z powodu zaostrzen choroby, ich hospitalizacji, przygotowania do transplantacji narzadu lub
objecia  opieka hospicyjna.  Waznym  elementem oddzialywan terapeutycznych
podejmowanych wobec o0sob wychowujacych dzieci z mukowiscydoza jest mobilizacja
wsparcia spolecznego. Badania wlasne dostarczaja wiedzy na temat preferowanych przez
rodzicow dzieci z CF zrédel wsparcia, ukazuja tez powigzania miedzy spostrzeganym
wsparciem spotecznym i wybranymi czynnikami socjoekonomicznymi. Wsparcie spoleczne,
co czgsciowo dowiedziono w badaniach whasnych, moze korzystnie oddzialywa¢ na radzenie
sobie ze stresem rodzicow dzieci z CF, szczegblnie zas mie¢ udzial w akceptacji sytuacji
trudnych (zapewne i tych zwiazanych z choroba dziecka), nadawaniu im sensu oraz

osiggnigciu gotowosci zwracania si¢ po pomoc do innych.

5. Oméwienie pozostalych osiggnieé naukowo-badawczych

5.1. Zasoby osobiste i spoleczne 0s6b z przewlekla chorobg somatyczng oraz ich rodzin

Problematyka zasobow osobistych i spotecznych oséb z przewlekla choroba somatyczna

stanowi podstawowy obszar moich zainteresowan badawczych. Podjeta w ramach rozprawy
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doktorskiej analiza rodzinnych uwarunkowan przystosowania spolecznego dzieci z astmg
oskrzelowa (na jej kanwie powstala monografia ..Rodzinne uwarunkowania funkcjonowania
spolecznego dzieci z astmg oskrzelowg”™ UMCS, Lublin 2010) zainspirowata mnie do
kontynuowania aktywnosci naukowej w obszarze pedagogiki lecznicze;.

Jeden z kierunkow rozwoju moich zainteresowan w ramach omawianego obszaru
dotyczyt aktualizacji 1 poglebienia wiedzy z zakresu biopsychospotecznego funkcjonowania
uczniow dotknigtych chorobami alergicznymi: (astmg oskrzelowa, alergicznym niezytem
nosa i alergia pokarmowg) w oparciu o analiz¢ literatury polsko- 1 obcojezyczne;j.
W efekcie powstal cykl artykulow pogladowych. Zainicjowata go publikacja pt. ,,Emotional
Functioning of Asthmatic Children”, zamieszczona w czasopismie ANNALES
UNIVERSITATIS MARIAE CURIE-SKLODOWSKA LUBLIN-POLONIA (2004) na temat
charakterystyki procesow emocjonalnych dzieci z astmg w $wietle aktualnych badan oraz roli
czynnika emocjonalnego w psychopatologii i patogenezie omawianej choroby. Kolejne prace
dotyczyly interdyscyplinarnie uj¢tej charakterystyki choréb alergicznych u dzieci i mlodziezy.
Zawieraly one zaréwno podstawowa charakterystyke medyczng poszczegélnych schorzen,
pozwalajacg pozna¢ czytelnikom ograniczenia somatyczne chorych dzieci z alergia, jak i
syntez¢ empirycznie zweryfikowanej wiedzy na temat ich procesow poznawczych,
emocjonalno-spotecznych 1 osobowosci. Opublikowane prace teoretyczne zawierajg
rowniez wskazowki dotyczace organizacji fizycznego srodowiska szkolnego przyjaznego
uczniom z chorobami alergicznymi, dostosowania programu nauczania do poziomu ich
wydolnosci fizycznej oraz wsparcia spolecznego, niezbednych dla prawidlowo
realizowanej edukacji. Najnowszy z artykulow opracowanych w omawianym obszarze
dotyczy teoretycznych rozwazan nad diagnoza i terapig chorob alergicznych uktadu
oddechowego u dzieci w yjeciu interdyscyplinarnym z uwzglednieniem dwoch perspektyw:
medycznej i psychopedagogiczne;.

Waznym uzasadnieniem decyzji o kontynuacji badan w populacji dzieci z alergia,
(zarowno z poznawczej, jak i1 aplikacyjnej perspektywy) bylo uwzglednienie trendow
epidemiologicznych, ktére ujawniaja staly wzrost zachorowan na choroby alergiczne uktadu
oddechowego w populacji oséb w wieku rozwojowym (Emeryk 2011, Kowal 2013). Dane te
pozwalaja prognozowac, iz dzieci i miodziez z chorobami alergicznymi sg i zapewne w
najblizszej przysziosci bedg jedna z najbardziej licznych grup uczniéow wymagajgcych
zintegrowanych oddzialywan rehabilitacyjnych 1 edukacji uwzgledniajgcej ich specjalne

potrzeby.
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Szczegotowe zestawienie publikacji z omawianego zakresu obejmuje nastepujace

pozycje:

1. Emotional Functioning of Asthmatic Children., ANNALES UNIVERSITATIS
MARIAE CURIE-SKLODOWSKA LUBLIN-POLONIA, VOL. LIX, SUPPL., N 9
SECTIO D, 2004: 55-58.

2. Interdyscyplinarne spojrzenie na choroby alergiczne u dzieci [w:] Bochniarz
A., Bogucki J., Grabowiec A. (red.) Teoria i praktyka edukacji zdrowotnej. Wybrane
zagadnienia. Wyd. Neurocentrum, Lublin.2008: 65-70. Wspdlautor:  Andrze;j
Emeryk.

3. Nauczyciel wobec medycznych i psychospolecznych probleméw uczniow z chorobami
alergicznymi. [w:] Palak Z., Bujnowska A. (red.) Kompetencje pedagoga specjalnego.
Aktualne wyzwania teorii i praktyki. UMCS Lublin 2008: 123-130.

4. Aktywizacja ruchowa dzieci z astmg oskrzelowgq. [w:] Guz S., Sokolowska-Dzioba T,
Pielecki A. (red.) Wielowymiarowosé aktywnosci i aktywizacji. Wyzsza Szkola
Pedagogiczna TWP, Warszawa 2008: 291-298.

5. Problemy diagnozy, psychospolecznego funkcjonowania i wsparcia dzieci z
chorobami alergicznymi. [w:] Chodkowska E., Uberman M. (red.) Wspieranie
rozwoju ucznia nieprzeciginego w szkole ogélnodosigpnej. Wyd. Uniwersytetu
Rzeszowskiego, Rzeszow 2011: 68-73.

6. Mity i fakty terapii inhalacyjnej u dzieci. (Czesé I Inhalator cisnieniowy dozujgcy,
komory inhalacyjne i inhalatory suchego proszku; Cze$é II: Nebulizacja), Klinika
Pediatryczna 2018 (praca w druku). Wspoétautorzy: Andrzej Emeryk, Kamil Janeczek,
Magdalena Kowalska.

1. Interdyscyplinarnosé¢ w diagnozie i terapii dzieci z alergicznymi chorobami ukiadu
oddechowego., Pielegniarstwo i Zdrowie Publiczne 2018 (praca w druku).

Wspotautorzy: Andrzej Emeryk, Anna Wojnarska.

Moje zainteresowania naukowe koncentrowaly sie takze wokot problematyki
wybranych zasobéw osobistych dzieci z chorobami alergicznymi, gléwnie poczucia kontroli
(zarowno uogolnionego: locus of control - LOC, jak i odnoszacego sie do zdrowia — health
locus of control - HLOC) oraz kompetencji spolecznych, a takze postrzegania przez uczniow
z alergia swojej sytuacji szkolnej. Analiza funkcjonowania spotecznego dzieci z astma
(zwlaszcza w kontekscie edukacyjnym) ma dhugg tradycje w pedagogice leczniczej (m.in.

Perzanowska 1986, Pilecka 1990, Maciarz 1998, Rorat 1998, Olenska-Pawlak 1995, Nowicka
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2001, Zubrzycka 2010), nie podejmowano jednak eksploracji dwojako ujmowanego poczucia
kontroli. Nie analizowano takze dotychczas wspomnianych zasobow osobistych
w wyodrebnionych populacjach dzieci z alergig pokarmowa i alergicznym niezytem nosa,
cho¢ nalezy przypuszczaé, ze wsrod badanych przez Maciarz (1998), Dworak (2010) uczniéw
z alergig znajdowaly si¢ takze dzieci ze schorzeniami tego rodzaju.

W literaturze przedmiotu obecne sa dwa nurty reprezentujagce odmienng interpretacje
powigzan przewlektych chordb somatycznych ze zmiennymi psychospotecznymi. W ujeciu
niekategorialnym uznaje si¢, iz okreslone psychospoleczne skutki choroby chronicznej
pojawiaja si¢ w rozwoju chorego dziecka niezaleznie od jej rodzaju, perspektywa kategorialna
uwzglednia natomiast analiz¢ psychospotecznych konsekwencji choroby w zyciu jednostki
nia dotknigtej] z uwzglednieniem cech danej choroby. We wihasnych poszukiwaniach
badawczych podjeto zatem analiz¢ poréwnawcza wymienionych zasobow osobistych
w ujeciu kategorialnym, z uwzglednieniem rodzaju choroby alergiczne;j.

W 2007 roku zainicjowano (z A. Wojnarska i czgsciowo z A. Emerykiem) badania
wybranych zasobow osobistych (kompetencji spolecznych, uogolnionego poczucia kontroli,
poczucia kontroli zdrowia i percepcji sytuacji szkolnej) dzieci z réznego rodzaju chorobami
alergicznymi, bedacymi w rdéznych grupach wiekowych. Wyniki omawianych badan
wlasnych zostaly zaprezentowane na ogdlnopolskich i migdzynarodowych konferencjach
naukowych (dwoch medycznych, jednej interdyscyplinamej i jednej z zakresu pedagogiki
specjalnej). W rezultacie poszukiwan badawczych wskazano na istotnie wyzsza zewnatrz-
sterownos¢ dzieci z alergiag w porownaniu ze zdrowymi rowiesnikami (zdeterminowang
mlodszym wiekiem) oraz to, ze zarowno chore, jak i zdrowe dzieci w sytuacjach
niepowodzen przypisuja odpowiedzialno$¢ innym osobom, niezaleznie od tego, czy
przedmiotem porazki jest sytuacja ogolna, czy zdrowotna. Choroby alergiczne okazuja si¢ nie
mie¢ istotnego znaczenia dla percepcji sytuacji szkolnej badanych dzieci, nie ustalono tez
jednoznacznie, iz rodzaj jednostki nozologicznej roznicuje badane zmienne psychospoleczne.
Za znaczgce osiggniecie nalezy uzna¢ zakwalifikowanie doniesienia z badan “The Health
Locus of Control of children with asthma and allergic rhinitis " (wspolautorzy: A. Emeryk, A.
Wojnarska) do ustnej prezentacji na prestizowym swiatowym kongresie Academy of Allergy
and Clinical Immunology & World Allergy Organisation, World Allergy and Asthma
Congress EAACI-WAO 2013 (praca zostala przyjeta jako jedna z 250 na 2000 nadestanych).
Referat zostal wygloszony przeze mnie w czerwcu 2013 roku w Mediolanie.

Wyniki badan whasnych dotyczacych opisywanego zakresu aktywnosci naukowej zostaty

opublikowane w formie abstraktu w specjalnej edycji czasopisma ,Allergy” (Volume 68,
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Issue Supplement 97, p.52) oraz w postaci rozdzialéw w monografiach redakcyjnych:

1. Kompetencje spoleczne dzieci z astmg oskrzelowq i alergiq pokarmowg w
wieku przedszkolnym. [w:] Pilecka W., Bidzinski K.. Pietrzkiewicz M. (red.)
O poznawaniu siebie i Swiata przez dziecko ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi, Wydawnictwo Uniwersytetu Humanistyczno - Przyrodniczego Jana
Kochanowskiego, Kielce 2008: 211-222. Wspotautor: Anna Wojnarska.

2. Percepcja sytuacji szkolnej przez dzieci z chorobami alergicznymi. [w:] Janowski K.,
Artymiak M. (red.) Czlowiek chory. Aspekty biopsychospoleczne. T.4. Wydawnictwo
POLIHYMNIA, Lublin 2009: 179-198. Wspolautorzy: Andrzej Emeryk, Anna
Wojnarska.

3. Poczucie kontroli dzieci z chorobami alergicznymi ukladu oddechowego w wieku
przedszkolnym i wezesnoszkolnym. [w:] Parczewska T. (red.) Przestrzenie dziecka
I dziecinstwa. Wielos¢ perspektyw i znaczen”, UMCS, Lublin 2015: 173-185.
Wspolautor: A. Wojnarska.

Kolejna grupa opublikowanych przez mnie prac pogladowych odnosi sie do problematyki
zasobow osobistych oraz rehabilitacji dzieci z przewlekla chorobg somatyczng. Powstaty one
na kanwie referatéw wygtoszonych podczas cyklicznie odbywajacych si¢ migdzynarodowych
konferencji medycznych - Wschodnich Spotkan  Alergologiczno-Immunologicznych:
Migdzynarodowych Konferencji Naukowo-Szkoleniowych Pneumonologéw, Alergologéw
1 Immunologéw Klinicznych oraz Konferencji Naukowo-Szkoleniowych Pielegniarek™ (2006,
2007, 2008), organizowanych przez Klinikg Choréb Pluc i Reumatologii Akademii
Medycznej (AM) w Lublinie, Zaklad Pielggniarstwa Pediatrycznego AM w Lublinie oraz
Zaklad Alergologii Dziecigcej AM w Bialymstoku. Wystapienia konferencyjne mialy na
celu przyblizenie zagadnien istotnych dla poznania psychicznych potrzeb dziecka chorego
1 organizacji jego efektywnej rehabilitacji specjalistom z zakresu nauk medycznych.
Szczegdlowe tematy dotyczyly: relacji lekarz-pacjent, diagnostycznego i terapeutycznego
aspektu tworczosci w chorobie przewleklej, radzenia sobie ze stresem, przystosowania
spolecznego oraz poczucia kontroli zdrowia dzieci z przewlekla choroba somatyczna.
Opracowania teoretyczne powstale na bazie wygloszonych referatow opublikowano w
wersji anglojezycznej, gléwnie jako publikacje typu short communication:

1. Locus of control with chronically ill children., Polish Journal of Environmental
Studies,Vol.16,No. 6D, 2007: 416-419. Wspolautor: Anna Wojnarska.

2. Controversies about social adjustment of children with bronchial asthma., Polish Journal
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of Environmental Studies, vol.16, No 1A, 2007: 105-109.

3. Coping with stress of children with chronic illness., Polish Journal of Environmental
Studies, vol.16, No 1A, 2007: 102-104.

4. Clinician-patient communication in medical treatment., Polish Journal of Environmental
Studies,Vol.16, No. 6D, 2007: 407- 409. Wspétautor: Anna Wojnarska.

5. Creativity in the process of rehabilitation of chronically ill children., Borzgcki A. (eds.)
Environment and human health, Agencja Ustugowa WSCHOD, Lublin 2009: 542-548.

Odrebny nurt zainteresowan badawczych w ramach omawianego obszaru aktywnosci
naukowej dotyczy rzadkich choréb genetycznych. Podejmowane na wczesniejszych etapach
rozwoju naukowego analizy zasobow osobistych dzieci z chorobami uktadu oddechowego
(szczegolnie lektura monografii W. Pileckie) ,.Dynamika rozwoju psychicznego dzieci z astmg
i mukowiscydozg”. 1990) zwrocilty moja uwage na fakt niklej reprezentacji polskich prac
naukowych odnoszacych si¢ do psychopedagogicznych oraz spolecznych aspektow
mukowiscydozy (CF). Przeprowadzona kwerenda anglojezyczne) literatury z zakresu
wspomnianej problematyki ukazala dysproporcje zaréwno w zakresie zaawansowania
poszukiwan badawczych, jak 1 poziomu organizacji wsparcia spolecznego udzielanego
chorym z mukowiscydoza w krajach Europy Srodkowo - Wschodniej i innych krajach
europejskich,  Stanach  Zjednoczonych i  Australii.  Nieobecnos¢  problematyki
psychospolecznych aspektéw mukowiscydozy w polskiej literaturze pedagogicznej stala si¢
inspiracja do opracowania cyklu pigciu opracowan naukowych. Cztery z nich to prace
pogladowe dotyczace: trudnosci adaptacyjnych osob z CF i dostepnych w Polsce form
wsparcia spolecznego; fizycznego, psychicznego i duchowego cierpienia w kontekscie
doswiadczania mukowiscydozy jako ciezkiej i nieuleczalnej choroby transmitowanej
genetycznie: wielowymiarowo ujetych ograniczen funkcjonowania rodzicow chorych dzieci
oraz przejscia w dorostos¢ jako kryzysowego momentu w biegu zycia osoéb z CF. Dwie
kolejne publikacje w omawianym cyklu sg pracami empirycznymi. Jedna z nich stanowi
doniesienie z pierwszych opublikowanych w Polsce badan ilo$ciowych i jakosciowych
dotyczacych edukacji dzieci z mukowiscydoza w percepcji ich rodzicow i nauczycieli, druga
zas to analiza wybranych wskaznikow socjoekonomicznych rodzicow dzieci z CF. Nalezy
doda¢, ze trzy z wymienionych pozycji bibliograficznych zostaly opublikowane jako
rozdzialy w monografiach wydanych za granica: na Slowacji (Wsparcie spoleczne osob
z mukowiscydozg w Polsce), Ukrainie (Transition to adulthood of adolescents with cystic

fibrosis-issues of care and upbringing) 1 we Wloszech (Suffering in cystic fibrosis), przy czym
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wloska publikacja jest efektem mojego udzialu w  charakterze wykonawcy
w migdzynarodowym grancie badawczym , Experiencing a suffering”. Projekt ten byl
realizowany w latach 2010-2012 przez Instituto di Psichologia-Facolta di Science dell’
Educazione Universita Pontificia Salesiana w Rzymie oraz Wyzsza Szkole Edukacji
Zdrowotnej i Nauk Spolecznych w Lodzi. Liste opublikowanych opracowan naukowych
z zakresu omawianego obszaru zainteresowan badawczych zamyka praca pogladowa na temat
interdyscyplinarnego ujecia Zespolu Marfana, przygotowana gléwnie (ze wzgledu na
niewielkg dostgpnosé polskich odniesien teoretycznych i empirycznych) w oparciu o przeglad

literatury anglojezycznej. Szczegdlowy spis artykuléw zawiera 7 pozycji:

I. Wsparcie spoleczne osob z mukowiscydozg w Polsce [w:] Hroncova J. (red.)
SOCIALIA 2011, ,, Participdcia institiicii verejnej spravy a pomdhajicich profesii
na prevencii socialnopatologickych javov u deti, mlddeze a dospelych v Slovenskej
republike a v inych krajindch Eurdpskej uinie ', Banska Bystrica 2011: 130-135.

2. Suffering in cystic fibrosis. [In:] Binnebesel J., Fornella Z., Krakowiak P.(eds.) The
experience of suffering, Vol. 2, LAS — Libreria Ateneo Salesiano, Rome,
Wydawnictwo WSEZINS, L6dZ, Roma - Lodz 2012: 277-292.

3. Uszkodzony gen. O problemach oséb z mukowiscydozq oraz ich rodzin w Polsce,
»Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej. Wsparcie spoleczne. Rézne
oblicza choroby i niepetnosprawnosci.” Nr 15, Gdansk 2014: 140-150.

4. Transition to adulthood of adolescents with cystic fibrosis-issues of care and
upbringing [w:] Karpenko O., Parczewska T. (eds.) Around the care and
upbringing of pedagogical reflection, Ivan Franko State Pedagogical University
Drohobych 2015: 62-72.

5. Uczen z mukowiscydozq w przestrzeni edukacyjnej i spolecznej [w:] Sobczak S.,
Bocian-Waszkiewicz B, Nieweglowska A. (red.) Humanistyczne inspiracje
edukacji inkluzyjnej, Wydawnictwo Uniwersytetu Przyrodniczo-Humanistycznego
w Siedlcach, Siedlce 2014: 423-442.

6. Wybrane  wskazniki  statusu  socjoekonomicznego  rodzicéw  dzieci
z mukowiscydozq. “Lubelski Rocznik Pedagogiczny” 2017, 36 (2).

7. Zespol Marfana w ujeciu interdyscyplinarnym. [w:] Wolska D. , Mikrut A. (red.)
. Edukacja i wsparcie osob ze zlozong niepetnosprawnoscig w biegu ich zycia”,

.-Annales Academiae Paedagogicae Cracoviensis” nr 108/2012: 156-164.
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Wspomniane analizy teoretyczne podkreslajace obcigzajacy charakter mukowiscydozy jako
wielonarzgdowej i terminalnej choroby oraz doswiadczenie kontaktu ze srodowiskiem o0sdéb
bezposrednio i posrednio dotknietych CF staly si¢ inspiracjg do podjecia przeze mnie badan
wlasnych dotyczacych aktywnosdcei zaradezej rodzicow chorych dzieci. W efekcie powstala
monografia ,,Psychospoleczne  uwarunkowania  radzenia  sobie  rodzicow  dzieci
z mukowiscydozg™” Wyd. UMCS, Lublin 2017, ktorg zaprezentowano w punkcie 4 niniejszego
opracowania oraz artykul “Wybrane wskazniki statusu socjoekonomicznego rodzicow dzieci
z mukowiscydozq .

Za swoje wazne osiagni¢cie uznaj¢ zakwalifikowanie doniesienia z badan wlasnych,
dotyczacych radzenia sobie matek dzieci z mukowiscydoza ,.Coping with stress of mothers of
children and adolescents with cystic fibrosis” do sekcji wystgpien ustnych prezentowanych
podczas Europejskiej Konferencji Mukowiscydozy 38" European Cystic Fibrosis
Conference”, ktora odbyla sie¢ w czerwcu 2015 r. w Brukseli, w Belgii. Konferencja ta
organizowana jest cyklicznie przez Europejskie Towarzystwo Mukowiscydozy (European
Cystic Fibrosis Society - ECFS), gromadzace miedzynarodowych ekspertéw z ponad 60
krajow. Referat zostal przedstawiony takze w wersji elektronicznego posteru (abstrakt
opublikowano w Journal of Cystic Fibrosis, Vol.14, Suppl.1, s.5).

Przedstawiona przeze mnie prezentacja zostala uhonorowana nagroda dla najlepszej pracy
w kategorii: Pielegniarstwo/Zagadnienia Psychospoleczne/Wdrazanie Jakosci — ,,.Best Poster
Award Nursing/Psychosocial Issues/Quality Improvement™ , ktorg odebralam z ragk Prezydent

ECFS — Prof. Dr Kris De Boeck w trakcie uroczystej ceremonii zamknigcia konferencji.

Pragne zaznaczyé, ze poza pracg badawczg moja aktywno$¢ naukowa obejmuje takze
dzialalno$¢ w towarzystwach naukowych. W 2008 roku zostalam przyjeta w charakterze
cztonka do Polskiego Towarzystwa Alergologicznego (PTA), w ktorym od 2012 roku petnie
funkcje¢ wiceprzewodniczace] Oddziatu Lubelskiego (kadencje: 2012-2015, 2015-2018). W
2015 roku bylam pomystodawcg 1 organizatorem Interdyscyplinarnego Sympozjum
Naukowo-Szkoleniowego ,, Zrozumie¢ ucznia z alergiq i astmg”, ktore zgromadzilo 170
uczestnikow - dyrektorow szkol, pedagogéw szkolnych oraz psychologéw i1 pedagogow
pracujacych w poradniach psychologiczno-pedagogicznych na terenie Lublina. Za istotng
wartos¢ mojej przynaleznosci do wymienionego towarzystwa naukowego uznaje¢ mozliwosé
propagowania wiedzy na temat biopsychospolecznego modelu niepelnosprawnosci
w srodowisku medycznym (np. podczas dyskusji prowadzonych w trakcie cyklicznie

organizowanych spotkan naukowych ,,Akademii Alergologii” oraz szkolen i konferencji
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medycznych). Dodatkowa korzyscig bezposrednio zwiazana z czlonkostwem w PTA jest
takze mozliwos¢ jego reprezentowania w europejskim towarzystwie naukowym: European
Academy of Allergy and Clinical Immunology (EAACI), do ktorego zostalam przyjeta
z rekomendacji cztonka Zarzadu Glownego polskiej organizacji.

Bedac cztonkiem sekcji pediatrycznej EAACI, w 2013 roku wzielam udziat w opiniowaniu
dokumentu ,.Paediatric rhinitis: position paper of the European Academy of Allergy and
Clinical Immunology” (G. Roberts, M. Xatzipsalti i in. 2013), stanowigcego europejskie
wytyczne leczenia i rehabilitacji dzieci z alergicznym niezytem nosa. W swojej opinii
wskazalam na pominigcie kontekstu psychospolecznego w przyjmowanych aktach
normatywnych dotyczacych rehabilitacji dzieci z alergia oraz potrzebe poszerzenia
problematyki badawczej dotyczacej ztej kontroli choroby (compliance) o aspekty edukacyjne.

W 2015 roku zostalam przyjeta do kolejnego europejskiego towarzystwa naukowego, tj.
European Cystic Fibrosis Society (ECFS) i jego zamknietej grupy Psychosocial Special
Interest Group (EPSIG-CF). Jako czlonek tej grupy uczestniczylam dwukrotnie w dorocznych
spotkaniach sekcji organizowanych w ramach konferencji ECFS (Bruksela 2015, Bazylea
2016). W 2016 r. wzigtam udzial (aktywnos$¢ on-line) w pierwszym etapie ustalania
priorytetdbw w zakresie badan nad mukowiscydoza w ramach projektu CF James Lind
Alliance Research Priority Setting Partnership (podmiotami odpowiedzialnymi za realizacje
programu byly organizacja UK CF Trust i Uniwersytet w Nottingham w Wielkiej Brytanii).
W maju 2017 roku uzyskatam status ,.global represenative” (Poland) przy Mental Health
Working Group ECFS. W 2016 roku zglositam swéj akces do Polskiego Towarzystwa
Pedagogow Specjalnych.

5.2. Interdyscyplinarne konteksty niepelnosprawnosci intelektualnej

Drugi obszar mojej aktywnosci naukowej dotyczy problematyki relacji 0s6b
niepelnosprawnych intelektualnie z otoczeniem spolecznym, interpretowanej z kilku
perspektyw: bioetycznej, filozoficznej, psychologicznej i pedagogicznej. Istotnym watkiem
swoich dociekan badawczych uczynitam aksjologiczny aspekt tejze relacji. W dwéch pracach
teoretycznych  przedstawitam  problem  przeciwstawnego  wartosciowania osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng przez obecne we wspolczesnej mysli filozoficznej nurty:
personalizm i utylitaryzm, ukazalam takze medyczno — spoleczno - prawne konsekwencje

aplikacji do zycia spolecznego idei .zycia niewartego przezycia” (wrongful life)
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reprezentatywnej dla bioetyki utylitarnej. Kontynuujac analizg¢ odniesien koncepcji
filozoficznych do doswiadczen 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng scharakteryzowalam
personalistyczny wymiar zycia wspolnotowego oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng
realizowany w "Arce” (L 'Arche).W pracy wykorzystatam materialy zrédlowe autorstwa Jeana
Vaniera.

Kolejny  opisywany  kontekst  niepelnosprawnosci intelektualnej dotyczy
psychopedagogicznej perspektywy 1 nawigzuje do zmiennej analizowanej wcze$nie) przeze
mnie w badaniach podejmowanych w populacji dzieci z alergia, tj. kompetencji spolecznych.
Zainteresowanie tg problematyka zaowocowalo realizacjg eksploracji rodzinnych i szkolnych
uwarunkowan tychze kompetencji w grupie adolescentéw - uczniow objetych ksztalceniem
specjalnym. W rezultacie przeprowadzonych wraz z A. Wojnarskg badan ustalono, ze
zaburzenia socjalizacji mlodziezy niepetlnosprawnej intelektualnie sg konsekwencja wadliwie
funkcjonujgcego srodowiska, a zmienne S$rodowiskowe maja najwigeksze znaczenie dla
nasilania si¢ zachowan eksternalizacyjnych osob badanych. Innym zagadnieniem bliskim
omawianej tematyce jest poczucie osamotnienia 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna,
ktorego studium teoretyczne opublikowalam przy wspotautorskim udziale A. Wojnarskie;j.
Trzecim tematem nawigzujgcym do relacji spolecznych, tym razem w obszarze leczenia, jest
problematyka kompetencji komunikacyjnych, podj¢ta przy wspoludziale A. Wojnarskiej. W
przygotowanym artykule pogladowym poswigconym komunikacji z pacjentem
niepelnosprawnym intelektualnie zawarto nie tylko charakterystyke kompetencji jezykowych
0s6b z réznym stopniem niepetnosprawnosci oraz opis barier komunikacyjnych 1 konkretnych
wskazowek ulatwiajacych porozumienie, ale tez podkreslono podmiotowos¢ 1 potrzebe
samostanowienia tychze osob niezaleznie od pelnionej przez nich roli spolecznej.

Refleksja pedagogiczna lezy takze u podstaw rozwazan teoretycznych zamieszczonych
w pozycji zatytulowanej Wychowanie dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng -
w poszukiwaniu inspiracji (2016). W publikacji tej zawarto propozycje reinterpretacji dwoch
koncepcji:  psychologicznej koncepcji  wychowania A. Guryckiej oraz strategii
pedagogicznych J. Banasiaka w kontekscie ich wykorzystania przez pedagogéw specjalnych
w procesie wychowania uczniow z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Istotng publikacjg w omawianym dorobku wiasnym jest rozdzial w monografii dotyczacy
problematyki konceptualizacji motywacji do zaangazowania w dziatalnoé¢ woluntarystyczna.
Pozycje t¢ wlaczono do obszaru problemowego interdyscyplinarnych kontekstow
niepelnosprawnosci  intelektualnej ze wzgledu na potencjalny aplikacyjny wymiar

omawianego zagadnienia w obszarze praktyki pedagogiki specjalnej. W publikacji,
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wykorzystujge anglojezyczne zrodla, opisano trzy konstrukty teoretyczne stanowigce
podstawe do badan nad dlugoterminowym wolontariatem: model procesu woluntarystycznego
A.M. Omoto i M. Snyder, model tozsamosci roli 1 J.A. Piliavin i in. oraz model dlugotrwalego
wolontariatu E. Marta i M. Pozzi. Wykaz publikacji odpowiadajgcych drugiemu obszarowi

problemowemu aktywnosci naukowej jest nastepujacy:

1. Czlowiek glgbiej uposledzony umystowo jako wartosé zagrozona.[w:] Chodkowska
M., Osik- Chudowolska D. (red.) Osoba z uposledzeniem umystowym w realiach
wspolczesnego swiata. IMPULS Krakow 2011: 63-71.

2. Pomigdzy Jeanem Vanier a Peterem Singerem. Czlowiek glebiej uposiledzony
umystowo — wartos¢ przyjeta, czy odrzucona przez wspolczesny swiat? [w:]
Antoszewska B., Kosakowski Cz. (red.) Uwarunkowania i kierunki rozwoju pedagogiki
specjalnej. Dyskursy pedagogiki specjalnej t. 10, Wydawnictwo Uniwersytetu
Warminsko - Mazurskiego, Olsztyn, 2012: 156-165.

3. Zycie wspélnotowe 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng w perspektywie mysli
personalistycznej. Niepelnosprawnos¢ i Rehabilitacja 3/2012: 110-119.

4. Srodowiskowe uwarunkowania kompetencji spolecznych milodziezy uposledzonej
umystowo.[w:] Gajdzica Z. (red.) Problemy edukacji, rehabilitacji i socjalizacji 0séb
niepelnosprawnych. Tom 11. Czlowiek z niepelnosprawnosciq w przestrzeni
spolecznej, IMPULS, Krakoéw 2009: 113-124. Wspotautor: Anna Wojnarska.

5. Wychowanie dzieci z niepelnosprawnosciq intelektualng - w poszukiwaniu inspiracji
[w:] Pawlak-Kindler A. (red.) Podmiotowos¢ oséb z niepelnosprawnosciq
intelekiualng, UMCS, Lublin 2016: 123-132.

6. Poczucie osamotnienia oséb niepelnosprawnych intelektualnie, Niepelosprawnosc.
Dyskursy pedagogiki specjalnej, Nr 24/2016: 183-199. Wspoétautor: A. Wojnarska.

7. Komunikacja z pacjentem niepelnosprawnym intelekiualnie. [w:] Krajewska-Kulak E.,
Guzowski A., Bejda G., Lankau A. (red.), Pacjent . Inny” wyzwaniem opieki
medycznej, Uniwersytet Medyczny w Bialymstoku, Wydawnictwo Naukowe Silva
Rerum, Poznan 2016: 415-430. Wspotautor: Anna Wojnarska.

8. Zaangazowanie w wolontariat w teorii i badaniach empirycznych. [w:] Szmyd K.,
Dolata E.. Sniegulska A. (red.) Szkola wobec wyzwan XXI wieku., Wyd. UR, Rzeszow
2012: 169-179.
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